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Cette brochure est en facile a lire.

Vous pouvez aussi trouver des informations plus détaillées sur

cette recherche. Mais ces informations sont en langue difficile.
Pour les trouver, vous pouvez :

e Cliquer sur les encadrés verts avec le logo @
e Cliquer sur ce lien :

https://www.hetsl.ch/laress/cataloqgue-des-recherches/detail/etude-

des-besoins-de-soutien-des-personnes-concernees-par-la-

trisomie-21-en-romandie-ps-81779/

e ou scanner ce QR-Code :

Scannez-moi !
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Résumé des résultats de I'étude

en facile a lire et a comprendre

Qu’est-ce qu’une étude ?

Une étude, c’est quand des personnes font des recherches,

pour mieux comprendre quelque chose et répondre a une question.
Par exemple, comprendre les effets du sport sur la santé.
Quel est le sujet de cette étude ?

Le sujet de cette étude est les besoins de soutien

des personnes concernées par la trisomie 21, en Suisse romande.
Les besoins de soutien, c’est surtout :

¢ les besoins d’aide dans la vie de tous les jours.

Qui sont les personnes concernées par la trisomie 21 ?

e Les personnes avec trisomie 21

e Les proches des personnes avec trisomie 21.

Les personnes qui participent a I’étude vivent dans les cantons de :6

e Vaud
e (Geneéve

e Valais A{,l
e Fribourg §
e Neuchéatel

&

e Jura
e Berne
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Qui fait ’étude ?

C’est I'association PART 21 qui demande cette étude.

On l'appelle aussi : le Pdle académique romand trisomie 21.
PART 21 demande de I'aide a Neurodev.

Neurodev c’est un groupe de personnes qui s’intéressent

aux troubles neuro-développementaux.

Les troubles neuro-développementaux c’est par exemple,

la trisomie 21.

Neurodev fait partie de la Haute école de travail social et de santé

de Lausanne.
Ce qui est important dans I’étude ?

Ce qui est important dans cette étude, c’est que
toutes les personnes concernées par la trisomie 21

donnent leur avis.
Qui sont les personnes concernées par la trisomie 21 ?

e |es personnes avec trisomie 21
e |es proches des personnes avec trisomie 21.




Comment se passe I’étude ?

L'étude est en 2 parties.

1. Une partie de I'étude concerne les proches

des personnes avec trisomie 21.
Les proches, c’est par exemple :

e les parents
e |es freres et soceurs

e |es autres membres de la famille.

Dans I'étude, des proches vivent avec la personne avec trisomie 21

et des proches ne vivent pas avec la personne avec trisomie 21.

Les proches répondent a un questionnaire en ligne

sur les besoins d’aide dans la vie de tous les jours.
Le questionnaire est sur les aides utilisées par les proches.
Les aides, c’est par exemple les médecins.

Le questionnaire est sur 12 domaines ou il y a besoin d’aide.

Par exemple : le travail, la famille et d’autres domaines.
Le questionnaire a 3 buts :

e décrire de quelle aide les proches ont besoin
e décrire l'aide que les proches utilisent

e décrire l'aide que les proches voudraient avoir en plus.

Les réponses des proches
sont aux pages 7 a 12.

Ces pages sont entourées en orange.




2. L'autre partie de I'étude concerne les personnes avec trisomie 21.

Dans I'étude, les personnes avec trisomie 21 sont adultes

et vivent :

e avec leurs parents
e en colocation, rattachée a une institution

e en institution.

Linstitution c’est un endroit ou il y a des professionnels

pour aider et accompagner la personne avec trisomie 21.

Les personnes avec trisomie 21 participent a un entretien.
Pendant I’entretien, les personnes répondent a des questions.
Les questions sont sur :

¢ les habitudes de vie
¢ les activités de la vie de tous les jours

e |es besoins d’aide.
L’entretien a 2 buts :

e donner la parole aux personnes avec trisomie 21

e décrire les besoins d’aide des personnes avec trisomie 21.

MON AVIS COMPTE,
CELUI DE MES PROCHES AUSSI,
NOUS L'EXPRIMONS.




Quels sont les résultats de I’étude pour les proches ?

70 questionnaires sont pris en compte pour les résultats.

Dans les 70 questionnaires remplis par les proches, 6

ce sont surtout des méres qui répondent.

Comment les proches donnent de l'aide :

e chaque jour ?
e chaque semaine ?

e ou de temps en temps ?

La plupart des proches donnent de I'aide chaque jour. 6
L'aide apportée, c’est par exemple :

e aller chez le médecin
e aider a s’habiller, a faire sa toilette

e aider a gérer les émotions, les conflits
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Les proches ont aussi besoin d’aide.

Beaucoup de proches utilisent les aides pour : @

e chercher de l'information.

e le soutien pour I'éducation.

La moitié des proches utilisent les services pour : O

e |e soutien financier

¢ le soutien pour la garde



https://www.hetsl.ch/fileadmin/user_upload/rad/prestations/81779_RapportFinal-recherche_VF.pdf#page=24
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e le soutien pour se reposer.
On appelle cela :

des solutions de reléve.

Peu de proches utilisent les services pour :

¢ le soutien pour 'accompagnement

et 'aide a la décision.

¢ le soutien pour des solutions d’'urgence.

Par exemple, quand un parent doit étre

hospitalisé.



https://www.hetsl.ch/fileadmin/user_upload/rad/prestations/81779_RapportFinal-recherche_VF.pdf#page=24

Les proches pensent ceci :

Ily a assez d’aide et de services pour:

le soutien pour des solutions d’'urgence

le soutien pour le transport

le soutien pour 'aide au quotidien

le soutien pour la garde

le soutien pour les loisirs,

le sport et les activités sociales.
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Il n'y a PAS assez d’aide pour:

e le soutien pour se reposer.
On appelle cela :

des solutions de reléve.

¢ le soutien pour trouver

les bonnes informations

e |e soutien pour 'accompagnement

et 'aide a la décision.

¢ le soutien d’aide psychologique

et social.
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¢ le soutien pour I'éducation

¢ le soutien pour trouver

les bonnes informations

¢ le soutien pour 'accompagnement

et 'aide a la décision

e |e soutien pour se reposer
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Quels sont les résultats de I’étude pour les personnes

avec trisomie 21 ?

10 personnes avec trisomie 21 participent aux entretiens. O

6 hommes et 4 femmes avec trisomie 21 participent aux entretiens.

Les personnes avec trisomie 21 recoivent de l'aide de plusieurs fagons.
L'aide peut venir :

e des parents
e des professionnels

e des outils techniques.

Les personnes avec trisomie 21 ont MOINS besoin d’aide pour 0‘

les soins du corps
les bus et les trains
['alimentation

la communication.
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Les personnes avec trisomie 21 ont Plus besoin d'aide pour : O ‘

la santé

la gestion de leur environnement.

Par exemple : le tri des déchets, faire le ménage.
la gestion du temps

le budget

la vie sociale et la gestion des conflits.

Les personnes avec trisomie 21 qui vivent dans une institution

ont besoin d’aide pour :

¢ la gestion des conflits
e le comportement

¢ la gestion du temps.

Les personnes avec trisomie 21 qui vivent en colocation

ont besoin d’aide pour :

e la gestion du temps
e lasanté

¢ le budget.
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Les personnes avec trisomie 21 qui vivent chez leurs parents

ont besoin d'aide pour :

la gestion du temps

la gestion de I'environnement

la gestion des conflits

le comportement
les soins du corps

la santé.

Presque toutes les personnes avec trisomie 21 disent ceci :

elles sont contentes de leur vie actuelle.

Des personnes avec trisomie 21 veulent :

e avoir plus d'autonomie
e vivre dans leur propre appartement

e apprendre des nouvelles choses en formation
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Que se passe-t-il avec les résultats ?
Dans le futur, les résultats de cette étude sont discutés avec :

e des associations du domaine du handicap
e des personnes concernées

e des professionnels.

Le but de ces discussions, c’est d’améliorer

les services d’aide et de soutien en Suisse Romande.
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